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SAMMENDRAG 
 
Tittel: La meg få sove inn i døden 
Problemstilling: Hvem bestemmer hva smerte og lidelse er ; den døende eller vi hvitkledde?  
På slutten av livet sliter og lider mange psykisk. Angst, uro, tap av verdighet, fortvilelse eller frykt 
kan dominere de siste dager og timer. I Retningslinjer for lindrende sedering til døende fra 2001 er 
ikke psykisk smerte alene indikasjon for denne intervensjonen.  
I denne fordypningen reflekteres det over hva og hvem som setter premissene for hva psykisk smerte/ 
lidelse er. Lidelsesaspektet blir belyst gjennom en ALS-pasient sin forespørsel om å få sove inn i 
døden fordi hun lider psykisk. Dette belyses videre gjennom 9 ulike fag og forskningsartikler som 
blir diskutert i forbindelse med lindrende sedering. Verdighetsterapi presenteres som et tiltak til 
palliative pasienter i livets sluttfase.  
 
Nøkkelord: lidelse, lindrende sedering, autonomi, verdighet, als, 
 
 
 
 
ABSTRACT 
 
Title: Let me sleep into death 
Research question: Who decides what pain and suffering is ; the dying or healthpersonell? 
Many people near end of life struggles psychologically. Anxiety, unrest, loss of dignity, despair or 
fear may dominate the last few days and hours of life. In Guidelines for palliative sedation for the 
dying (2001), psychological pain/suffering alone is not an indicator for this intervention.  
In this paper reflected over what and who sets the terms for what psychological pain/suffering is. The 
sufferingaspect is illuminated through an ALS-patient´s request to sleep into death because she 
suffers psychologically. This is illustrated further through 9 different subjects and research papers 
that are discussed in connection with palliative sedation. Dignity therapy is presented as an 
intervention for palliative patients near end of life. 
 
Keywords: suffering, palliative sedation, autonomy, dignity, als 
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”La meg få meg sove inn i døden” 
 
1.0 Innledning 
 
1.1 Bakgrunn  
European Association for Palliative Care (EAPC) og WHO definerer palliasjon slik:  
”Palliasjon er aktiv behandling, pleie og omsorg for pasienter med inkurabel sykdom og kort 
forventet levetid. Lindring av pasientens fysiske smerter og andre plagsomme symptomer står 
sentralt, sammen med tiltak rettet mot psykiske, sosiale og åndelige/eksistensielle problemer. 
Målet med all behandling, pleie og omsorg er best mulig livskvalitet for pasient og pårørende. 
Palliativ behandling og omsorg verken fremskynder døden, eller forlenger selve 
dødsprosessen, men ser på døden som en del av livet” (Helsedirektoratet 2013).  
 
Jeg møter ofte stor lidelse hos våre palliative pasienter med kort tid igjen å leve. Noen 
kommer med en klar bestilling på å få slippe smerten og lidelsen; de ber om å få sove inn i 
døden. De fysiske smertene lar seg oftest godt lindre ved ulike medikamentelle tiltak, men 
hva med den psykiske smerten, lidelsen? Cicely Saunders, grunnlegger av hospicefilosofien, 
mener psykiske, eksistensielle og åndelig smerte er like relevant som den fysiske, ikke minst 
innenfor palliasjon (Kaasa,2007). De ALS-pasientene jeg har pleiet deres siste levetid har 
vært plaget. De lider i sin ”fangede” kropp, med sine funksjonstap, hjelpesløshet og tap av 
verdighet. Dette er deres opplevelse av lidelse og lidelsen er smertefull. 
I år 2000 inviterte Rådet for legeetikk og Den norske legeforening representanter for 
medisinsk etikk og juss, samt ulike spesialiteter til å drøfte bruken av det som til da var kjent 
som ”terminal sedering”. Det ble utarbeidet en veileder med nasjonale retningslinjer (2001). 
Disse retningslinjene anser ikke psykisk smerte alene som indikasjon for et slikt tiltak. 
Hvorfor vil jeg komme tilbake til i drøftingsdelen. Jeg undrer meg over dette og reagerer 
instinktivt på denne underkjennelse av psykisk smerte kontra fysisk.   
Veilederen (som for øvrig er under revidering våren 2014) er en god støtte for oss hjelpere i 
slike krevende situasjoner; men hva gjør vi når den døende pasienten har mistet sin livslyst og 
lider psykisk? 
 
1.2 Hensikt/Avgrensning 
Mitt hensikt med denne fordypningen er å reflektere over hvem som legger premissene for 
hva og hvem lindrende sedering skal omfavne. Jeg er opptatt av om det finnes noe vi kan 
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gjøre annerledes for de som lider (psykisk) før døden inntreffer - og diskutere dette. Det er 
åpenbart mange hensyn å ta. Vi har ett lovverk (Pasientrettighetsloven)som sier noe om 
pasientens medbestemmelsesrett, og Helsepersonelloven som sier noe om regler som skal 
overholdes av helsepersonell. Jeg går ikke inn på lovverk i oppgaven. For den døende er dette 
ubetydelig. Det viktigste for henne blir derimot å få hjelp til en god død.   
 
For å belyse dette tar jeg utgangspunkt i Eva, en 50 år gammel pasient i sluttfasen av ALS , 
som jeg særskilt tar med meg i drøftingsdelen, samt flere eksempler som jeg håper vil gi 
leseren flere tankevekkere. Jeg avgrenser det til ALS fordi disse har som kjent lite intraktable 
fysiske smerter. Min erfaring er likevel at vi ikke kommer i mål med å avhjelpe den psykiske 
lidelsen noen av disse kan oppleve. Vi kan igangsette tiltak fra øvrige i det tverrfaglige 
teamet, (psykolog eller prest/sjelesørger) men dette har ikke alltid den nytten vi tilstreber - og 
her kommer hensikten med oppgaven særlig til syne: Hvem sin nytte? Lidelsen er der, og den 
er pasientens.   
Dette vil ikke være en oppgave som beskriver hvordan sykepleiere kan eller bør møte lidelse. 
Det er mange sykepleieteoretikere som mener noe om dette; Kari Martinsen med sansenes 
tilstedeværelse og forundring som en forutsetning for god sykepleie for eksempel. Heller ikke 
vil jeg ta for meg hvilke egenskaper og holdninger en sykepleier bør ha for å stå i en slik 
relasjon til et lidende medmenneske. Jeg tar i denne oppgaven det rett og slett for gitt at vi 
som står tett ved og hjelper den som dør, møter denne og pårørende med respekt, verdighet, 
nysgjerrighet og kompetanse. Men for å belyse problemstillingen ytterligere, anser jeg det 
som nødvendig for oppgavens helhet å ha med betraktninger om lidelse, autonomi og 
dødshjelp/euthanasi. Det siste fordi lindrende sedering har vært kontroversielt og nært knyttet 
opp imot en form for ulovlig dødshjelp- og fordi mange som lider mot slutten av livet ber om 
hjelp til å dø.  
Etiske perspektiv og teorier vil ikke bli presentert pga oppgavens begrensninger. 
 
2.0 Problemstilling 
 
Problemstillingen som jeg tror best kan gi svar på hensikten og det jeg ønsker å utforske er:  
 ”Hvem bestemmer hva smerte og lidelse er; den døende eller vi hvitkledde?”    
 
 
 
 8 
3.0 Teori 
 
3.1 Fenomenet lidelse 
Ordet pasient, eller fra latin patiens er ensbetydende med ”en lidende”. Den som må tåle. I 
boken ”Det lidende mennesket” tar Katie Eriksson med oss ut i lidelsens univers, 
mangfoldighet og dimensjoner. En livserkjennelse er at å leve innebærer også å lide. 
Filosofihistoriens tenkere har bidratt til å opplyse oss om dette fenomenet. Carl Jung mener at 
å fjerne nød, død, lidelse og skjebne fra livet er det samme som å frarøve livet innhold, form 
og mening. En av dimensjonene til Eriksson er at vi lider fordi vi blir angrepet av noe; smerte, 
plage, eller tynget av noe, som sykdom. Men lidelse kan også gi mening, gi rom for nye 
livsperspektiv og muligheter, også gi rom for åndelig vekst i mellommenneskelige relasjoner 
(Eriksson, 1995).  
I avhengigheten til hverandre er det viktig å erkjenne at helsepersonell ikke kan forstå den 
lidende fullt ut, men er i en posisjon til å lunne lette lidelsens byrde. Et privilegium. Å bli 
konfrontert med egen dødelighet skaper lett en barriere til andre; status forandrer seg og vi 
opplever en sterk følelse av separasjon med resten av omverdenen. Følelsen av ensomhet og 
isolasjon blir forsterket. Vi rundt vedkommende kan avhjelpe som best vi kan, men 
opplevelsen av lidelsen er hans egen (Cooper,2006).  
Lidelse beskrives som en personlig opplevelse, en trussel mot oss menneskers integritet som 
sosiale og sjelelige vesen. Med alvorlig langtkommen sykdom gjennomlever vi fysiske, 
psykiske og eksistensielle endringer i og med oss selv. Tap av krefter, matlyst, 
kroppsfunksjon, håp, selvbilde, verdighet og mental kontroll er smertefulle (Ottesen,2002).  
 
3.2 ALS  
Amyotrofisk Lateral Sklerose, ALS er en nevrologisk, kronisk sykdom, kjennetegnet av en 
relativ langsom utvikling av og med økende funksjonstap i muskulaturen, inkludert tale-
svelge og respirasjonsmuskulaturen. Det finnes i dag ingen kurativ behandling 
(Kaasa,2007).Gjennomsnittlig levealder er 4 år. Respirasjonssvikt er vanligste dødsårsak. 
Spastisitet og smerter kan forekomme i ledd og muskulatur og beskrives som krampeaktige, 
Oliver et al 2006)). Sykdommen kan mot slutten låse oss inne i oss selv; og da er vi ikke i 
stand til å formidle noe. Vi hører fremdeles, og kjenner berøring, men klarer ikke 
kommunisere noe kroppslig, heller ikke med øyemuskelen. Angst for åndenød og den siste 
levetiden kan oppleves uutholdelig (Kaasa,2007). 
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3.3  Autonomi og Aktiv dødshjelp 
I samfunn som verdsetter pasientautonomi høyt vil en voksen, klar, kognitivt og velorientert 
ALS-pasient vanligvis foreta de medisinske beslutninger han står overfor. Dette forutsetter at 
han har forstått og reflektert over hvilke valg han står overfor og egne verdier (Oliver et al 
2006). I Oregon, USA, har det fra 1997 vært lovlig med legeassistert selvmord; der lege gir 
dødelige legemidler til pasienten som denne selv kan benytte seg av. ALS-pasienter er 
overrepresentert fremfor noen. Av alle dødsfall ved legeassistert selvmord mellom 1998 og 
2005 utgjorde 8% ALS-pasienter (Oliver et al 2006). De vanligste årsakene til at disse valgte 
LAS var tap av autonomi/selvbestemmelse, verdighet og redusert evne til å delta sosialt. I 
Nederland dør flere ALS-pasienter (20%) ved dødshjelp (både aktiv og legeassistert) enn 
kreftpasienter eller hjertesviktpasienter (Maessen et al 2010). Hovedgrunnene for deres valg 
var uutholdelig lidelse i frykt for kvelning og avhengighet til andre (ibid).  
EAPC skiller sterkt mellom euthanasi og lindrende sedering, på lik linje som Nederlands 
helse og justismyndigheter gjør det (Materstvedt,2006). 
Respekt for pasientens ønsker til siste slutt fremheves som en viktig faktor mht den 
omringede hjelpen disse pasientene har behov for, (Kaasa,s. 600). Han stiller et retorisk 
spørsmål: ”Hva er et meningsfylt liv, og hvem skal svare på det ; den som lever det, eller de 
som står rundt?” (ibid s 602).  
 
3.4  Lindrende sedering  
Lindrende sedering er det som-med nye retningslinjer i 2001 -erstattet ”terminal sedering” her 
i landet. Dette ble gjort fordi begrepet terminal assosieres med å avslutte/ta liv=euthanasi- noe 
det palliative fagmiljøet verden over tar sterk avstand fra (Den Norske lægeforening,Rådet for 
legeetikk,2001). Lindrende sedering til døende defineres slik; å redusere bevisshetsnivået 
medikamentelt for å lindre lidelse som ikke kan avhjelpes på annen måte. Intensjonen er å 
lindre pasientens plager, ikke ta livet av vedkommende (Kaasa,2007). Denne intervensjonen 
er omdiskutert i ulike fagmiljøer pga konsekvensen; å frata pasienten bevisstheten den siste 
levetiden (ibid). De som mener lindrende sedering aldri skal forekomme begrunner det i at 
intervensjonen er en ”skjult form for aktiv dødshjelp” (Ottesen 2002 s 46). 
Kriteriene for tiltaket skal være sterke, vedvarende smerter eller andre svært plagsomme 
fysiske symptomer. Psykisk smerte/symptomer alene er ikke indikasjon for lindrende sedering 
jamfør disse retningslinjene. Behandlingen gies til de pasienter som har antatt få dager igjen å 
leve og skal fungere som en ”siste utvei” ; alt annet skal være prøvd (Ottesen,2002). Det 
etiske og juridiske skal være kartlagt og gjennomgått av behandlingsteamet. Pasientens ønske 
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er et overordnet sentralt prinsipp. Pasient og pårørende skal taes med i vurderingene og gjøres 
forstått med intervensjonen. Samtykke innhentes av pasient der det er mulig (ibid).  
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4.0 Metodisk tilnærming 
 
4.1 Hvordan gikk jeg frem for å finne aktuell teori til tema?  
Med en teoretisk tilnærming ”finner vi teoretiske data og skriver en teoretisk oppgave eller 
litteraturstudie” (Pettersen,2000,s 63).  
Min tilnærming til dette tema begynte med ulike litteratursøk med søkeord begrenset til 
”lindrende sedering” via databasen Bibsys, og helsebiblioteket.no. En legekollega henviste 
meg til de skriftlige retningslinjene for lindrende sedering. Jeg ble satt i kontakt med Lars 
Materstvedt som har engasjert seg i lindrende sedering og skrevet artikler om emnet. Da 
oppgaven min skulle inneholde ”lidelse” var det helsebiblioteket.no med databasen pubmed 
som hjalp meg videre til utvalgte artikler og bøker om tema, med søkeord som ”lidelse, 
suffering, terminal ill, terminal sedation, euthanasia and als, dignity therapy.  
 
4.2  Relevant forskning og presentasjon av artikler 
Forskning og kunnskap om palliasjon innnefor kreftfaget har vist seg overførbart til lidelser 
som ALS (og andre nevrologiske sykdommer som MS, Parkinson). I 1981 kunne Cicely 
Saunders beskrive en vellykket integrering av disse pasientene inn i hospice-pleien. Siden da 
har ytterligere erfaring og ny forskning bekreftet behovet for palliasjonstanken for disse 
pasientene og deres pårørende. (Addington,Higginson,2001). Det finnes lite forskning og 
artikler som knytter lindrende sedering til ALS-pasienter spesielt. De har på en måte kommet 
innunder ”kreftparaplyen” med tanke på lindrende behandling.  
Følgende fag -og forskningsartikler presenteres: 
 
4.2.1  
”Lindrende sedering-problem eller plikt?”(Tidsskrift for Den norske legeforening, 2006) 
I denne lederen/fagartikkelen mener forfatter (Materstvedt) at det er enda mer betenkelig å 
unnlate en slik behandlingsform enn det er å tilby den. Han mener at et tilbud om lindrende 
sedering- gitt at pasientene som trenger dette ”befinner seg i en fryktelig situasjon med 
uutholdelige symptomer”- er i tråd med helseetiske prinsipper. Behandlingen blir: 
”velgjørende, forhindrer at pasienten skades,  respekterende overfor pasientens 
autonomi/selvbestemmelse, og rettferdig(ved at verken ressurssituasjon eller geografisk 
tilhørighet ikke er avgjørende for tilgang til denne behandlingsformen)”. Materstvedt mener at 
til tross for at pasienten fratas bevisstheten den siste levetiden, og at dette er et radikalt 
inngrep i den personlige frihet, så må hensynet til optimal symtptomlindring veie tyngst; ”i et 
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valg mellom onder er lindrende sedering det klart minste”. Han påpeker at livskvalitet er en 
kjerneverdi innenfor palliasjon, og et overordnet behandlingsmål (ibid). 
 
4.2.2  
I samme tidsskrift i 2009 skriver Materstvedt i medisinsk nytt-delen: ”Lindrende sedering i 
etisk og filosofisk lys”. (Dette er en liten kommentar til en artikkel han forfattet med en 
sveitsisk lege i juninummeret av Lancel Oncology samme år: ”Deep and continous palliative 
sedation (terminal sedation): clinical-ethical and philosophical aspects”). I kommentaren 
skriver Materstvedt at de er skeptiske til bruk av: ”dyp og vedvarende lindrende sedering i 
tilfeller med psykologisk eller eksistensiell lidelse som hovedindikasjon, fordi det kan ansees 
som en ekstrem medikalisering av døden”. ”Dette bør neppe være en legeoppgave, og det 
trekkes paralleller til dødshjelp ved såkalt livstretthet”(ibid). 
 
4.2.3  
I kronikkartikkelen: Palliative care ethics; ”The problems of combining palliation and assisted 
dying” ( Materstvedt,2013) belyser forfatter grunnleggende ulikheter mellom palliasjon og 
assistert selvmord. Å få etablert en felles forståelse for hva som skiller de to er viktig, da 
intensjonen med tiltaket/handlingen anses som motstridende til hverandre. Med palliasjon 
menes å lindre, lette. Palliativ omsorg verdsetter livet og ser på døden som en naturlig 
prosess. Ved å hjelpe noen til å dø ved å assistere med medisiner som pasienten kan 
administrere selv, er legens intensjon en helt annen, nemlig å bidra til å ta liv (ibid). I Belgia 
har noen palliative enheter innført muligheten for assistert selvmord. Videre refereres det til 
en lege som jobber på et hospice i Nederland som viser til at 1-2 pasienter var klar på å be om 
aktiv dødshjelp/euthanasi og sluttet ikke å be om dette til tross for at alle mulige palliative 
tiltak var prøvd. Grunnen til dette var tap av autonomi, som var spesielt lidelsesfullt.  
 
4.2.4 
” Palliativ patientmakt”(2013) 
I Sveriges Läkartidning skriver svensk professor i praktisk filosofi, Torbjørn Tännsjø, en 
kronikk om de nyeste lovforslag i Sveriges helsevesen, som har kommet fra 
Patientmaktsutredningen. Det handler om mer pasientmakt. Et av forslagene er at pasienten 
skal få velge det alternativ som han eller hun foretrekker, gitt at de ulike behandlingsalternativ 
som eksisterer er i overensstemmelse med vitenskap og bevist erfaring. Han filosoferer over 
om dette er en reell valgmulighet også for de palliative pasientene, med utgangspunkt i 
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lindrende sedering. ”Hvordan fattes beslutninger om en pasient som ønsker å få sove inn i 
døden skal få gjøre det?” Hans inntrykk er at dette i dag er helt avhengig av hvilken 
innstilling legen har. Den nye loven om pasientmakt vil dermed åpne opp for at hver døende 
pasient som kjenner seg ferdig med livet sitt skal få sove inn i døden. Han eksemplifiserer og 
skriver retorisk; pasienten/hun kan beslutte å ikke ta imot væskebehandling. Hun vil heller 
ikke ta imot tilbud om eksistensiell støtte- hun avviser alle tilsvarende forslag. Hun ber så om 
et ytterligere ønske: hun vil sove inn i døden, og bli ”forvissad om at hun inte behøver 
uppleva mer av sitt døende”. Bør hennes ønske etterkommes? Han er ikke i tvil. Selvfølgelig. 
Han spør: Hvilken lege vil kunne- med støtte i slike nye lovføringer-ikke etterkomme hennes 
ønske?  
 
4.2.5  
”Palliativ sedering kan inte beställas” (Engstrøm,Karlsson,Läkartidningen,2013). 
Dette er et tilsvar, en replikk til foregående artikkel. Det er to fra Svenska Läkaresällskapets 
delegation för medisinsk etik som har forfattet denne replikken. Kort oppsummert tenker de at 
palliativ sedering er en verdifull mulighet som bør gies til pasienter med uutholdelige 
symptomer i livets sluttfase, gitt at alle behandlingsmuligheter er utprøvd. Hva som er 
uutholdelig avgjøres best av pasienten selv (ibid). 
 
Harvey Max Chochinov er psykiater og ansatt ved Universitetet i Manitoba i Winnipeg, 
Canada. Han har forsket og jobbet innenfor det palliative feltet siden 1990. Hans 
hovedområder i palliativ omsorg har vært de psykiske aspektene/dimensjoner som depresjon, 
vilje til å leve, ønsket om å dø, og verdighet ved livets slutt (www.google.com). Han har, med 
flere, forsket på og ”innført” begrepet verdighetsterapi, (dignity therapy) i palliasjon. 
Verdighetsterapi inviterer pasienter i livets sluttfase til å diskutere de ting som betyr mest for 
dem, eller som de aller mest ønsker skal bli husket (Chocinov et al,2005). Det er mange 
fagartikler om dette tema, jeg har valgt de tre følgende;  
 
4.2.6  
I den kvalitative forskningsstudien : ”Dignity therapy: a novel psychotherapeutic intervention 
for patients near the end of life”(Chochinov et al, 2005) presenteres resultater fra en slik 
terapeutisk intervensjon. Den gikk over 2 år, fra 2001-2003 og var todelt. Første del : 100 
hjemmeboende pasienter som mottok hjemmebasert omsorg i Winnipeg, Canada, og Perth, 
Australia (med antatt mindre enn 6 måneders levetid )fortalte om deres opplevelse av mening, 
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ønsket om å dø, vilje til å leve og suicidalitet. Målet for studien var å se om verdighetsterapi 
kunne bidra til å påvirke deres opplevelse av eksistensielle og psykososial lidelse/plager. 
Samtalene ble transkribert og editert og gitt pasienten slik at denne kunne dele det med sine 
nærmeste. Andre del bestod i en spørreundersøkelse der de besvarte om verdighetsterapien 
hjalp, og på hvilken måte. Hele 91% av deltagerne var fornøyd med terapien. 76% av de 
spurte rapporterte en økt opplevelse av verdighet og 81% at det hadde vært til hjelp for, eller 
kunne bli til hjelp for-deres nærmeste. Opplevelsen av lidelse ble signifikant/sterkt redusert, 
så vel som depressive symptomer (ibid).  
 
4.2.7  
I fagartikkelen fra 2010; ”Learning from dying patients during their final days: life reflections 
gleaned from dignity therapy” analyseres og kodes noen av intervjuene gjort i 2005 av tre 
forskere som bruker en teoretisk tilnærming til materialet (Chochinov et al). De ville se om og 
hvordan selve formen på terapien fungerte for objektene. Resultatet er at dette skapte en trygg 
terapeutisk ramme/rom for pasientene der de kunne uttrykke meningsfulle kjerneverdier fra 
livet sitt. Funn som ”familie”, ”omsorg” og ”rike opplevelser” blir så diskutert utifra teorier 
om verdier, men også som et viktig verktøy klinikere kan bruke for å styrke verdigheten til 
døende pasienter (ibid).   
 
4.2.8  
I 2013 publiseres et nytt forskningsstudie i Palliative Medicine : ”A prospective evaluation of 
Dignity Therapy in advanced cancer patients admitted to palliative care” (Chochinov et al 
2013). Over en 2 års periode har 80 palliative pasienter fra et hospice og en palliativ 
sykehusavdeling deltatt og gjennomført verdighetsterapi. Viktigste funn- blant flere- var at 
terapiformen hadde styrket opplevelsen av mening med livet og økt vilje til å leve.   
Konklusjonene er de samme hva gjelder disse studiene: Det er tydelig holdbarhet for å hevde 
at verdighetsterapi er et verdifullt tiltak/intervensjon for pasienter i palliativ fase når det 
gjelder de psykiske aspektene(ibid) . 
 
4.2.9  
–Har du akseptert at jeg må dø? Esssay fra Morgenbladet, publisert 2012. 
Dette essayet er en personlig fortelling om et ektepar, Ger og konen Truus (opprinnelig fra 
Nederland, og jobbet i Narvik siden 1970 tallet-begge leger). Det er Ger som beretter.  
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Truus får en alvorlig kreftdiagnose og velger å avstå fra behandling. Hun tar et åpent og 
bevisst veivalg om hvordan hun vil ha den siste tiden. ”Jeg vil bare sove” forteller hun Ger. 
”Det hun ikke vil ha noe av er at andre skal få avgjøre om hun lider nok for å kunne få lov til 
å sove når tiden er inne.” Ger tar på seg et stort -og for ham -selvfølgelig ansvar når han 
legger til rette for at hun kan dø som hun ønsker hjemme. De får etterhvert hjelp av 
hjemmesykepleie i kommunen og en smertepumpe med adekvat smertelindring som er 
ordinert fra lege på sykehuset. Ger forteller: ”Jeg blir opprørt bare ved tanken på en 
behandlingsiherdig lege som overtar regien over min kones siste fase i livet og over hennes 
død”. Når livet går mot de siste dager, og hun har sluttet å ta til seg væske, spør Ger sin kone 
om tiden er inne for den lindrende sederingen. Hun vil avvente, si farvel til familie. Når tiden 
er inne er hun sliten men bevisst og gir klarsignal-pumpen startes. Truus går inn i en 
slumresøvn, bryter av og til gjennom vannskorpen. 17 timer etter oppstart av lindrende 
sedering dør Truus, etter knappe 3 måneder fra diagnosetidspunkt. 
 
4.3 Oppsummering og relevans av forskningsresultater 
I retningslinjene som kom i 2001 vises det til lite og motstridende studier om bruk av 
lindrende sedering i livets sluttfase. Det er noen studier fra slutten av 90-tallet som viser at 
bruken av og indikasjonene for lindrende sedering til døende varierer mellom sykehus og 
land. En studie de referer til er fra 1998, der ”grunnene for å redusere bevisstheten blant 
døende i livets siste fase var smerter (20%, fortvilelse(14%), pustevansker 12%...... 
angst/panikk/fortvilelse 10%, følelsesmessige/psykologiske/åndelige problemer 
10%.....kvalme/oppkast (2%)….” (Retningslinjene,punkt 2.1). 
Disse tallene er viktige for min problemstilling. De viser hvilke symptomer som ofte 
forekommer ved livets slutt- og hva/hvem som går under kriterier for denne behandlingen. 
Forskningen om verdighetsterapi ved livets slutt anser jeg som uhyre aktuell for oppgaven da 
det omhandler de psykiske og eksistensielle sidene ved lidelse.  
 
4.4 Etiske overveielser 
De data i forbindelse med pasientcase jeg bruker i drøftingen er anonymiserte, både i alder, 
kjønn, og sted og vil fremstå som ”tidløs men aktuell” for problemstillingen.   
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5.0 Drøfting 
 
Det er skrevet – og ment- mye om lindrende sedering. Noen av artiklene presentert i 
oppgaven viser at behandlingsintervensjonen lindrende sedering diskuteres/settes opp imot 
euthanasi og ”slow euthanasia”. Retningslinjene som kom i 2001 er en konsekvens av blant 
annet den såkalte Bærumsaken. Legen som var en av hovedpersonene i denne saken, Stig 
Ottesen, har i etterkant av saken skrevet boken: ”Må jeg dø i smerte”(2002). Denne tittelen 
treffer nøyaktig det jeg undrer meg over; Hvem bestemmer hva smerte og lidelse er- hvem 
setter egentlig premissene? Hvorfor får ikke psykisk smerte alene samme status som fysisk 
smerte innunder lindrende sedering?  
 
Eva lider. 
Eva har langtkommen ALS, det nærmer seg åpenbart om slutten på livet. Hun innlegges på  
palliativ enhet for å se om vi kan avhjelpe da hennes fastlege opplever 
kommunikasjonsproblemer. Hun er villig til å bli innlagt og hennes bestilling er klar: hjelp 
meg å få en god død. Vi møter en kvinne som er sengeliggende, svak, avmagret, drikker små 
slurker cola gjennom dagene, men har sluttet og spise :”for å gjøre det lettere for oss” -som 
hun klarer formidle gjennom peketavlen sin. Med sin partner overrekker hun oss noen brev, 
som hun har skrevet da hun var mer oppegående. Disse brevene inneholder reflekterte tanker 
rundt liv og død og viktigst for henne: hvordan hun vil dø. Hun opplever å lide i sin ikke-
fungerende kropp. Hennes livslyst er borte. Hun har tidligere hatt nytte av en meditativ 
veileder og psykolog, men ikke nå lenger. Hun er klar og tydelig på at hvis hennes 
selvbestemmelse har noe verdi, så bør denne være gjeldende nå. Dette skaper store 
diskusjoner mellom oss hjelpere på avdelingen; hun lider, men møter ikke kriteriene for 
lindrende sedering.  
 
5.1 Smerteopplevelse som total og sammensatt. 
” I livets sluttfase preges ….noen pasienter sterkt av angst, depresjon, fortvilelse og bitterhet. 
Arbeidsgruppa mener at psykiske symptomer alene ikke kan være indikasjon for en så 
inngripende behandling som lindrende sedering. Dersom slike pasienter er kognitivt intakte 
og ikke fysisk nedbrutte av smerte, pustevansker eller kvalme, vil de oftest ikke være døende i 
betydningen ovenfor ” (som er antatt få dager igjen å leve, samt ”alt”annet er prøvd). 
”Arbeidsgruppa vil spesielt peke på at psykisk lidelse først og fremst bør behandles adekvat 
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med symptomatisk medikamentell behandling, trøst og omsorg og ikke med en så inngripende 
behandling som utkobling av bevisstheten er” (Retningslinjer,2001,punkt 5.2). 
 
Gjennom kunnskap og erfaring vet vi at lidelse ved livets slutt kan være komplekst. Fysiske 
symptomer som smerte, kvalme og tungpust lar seg ofte godt lindre ved hjelp av 
medikamenter, men langt ifra alle, og ikke alltid godt nok. Det kan vi heller ikke forvente. 
Psykisk smerte anses jamfør retningslinjene som noe ene-stående, som skal behandles 
annerledes, og med andre tiltak. Dette tolker jeg som en sterk kontrast til Cicely Saunders 
perspektiv på det hele mennesket. Hun likestilte de ulike dimensjoner av smerte vi kan 
oppleve ved livets slutt; de åndelige, eksistensielle og psykiske-og de fysiske.  
Å behandle det psykisk ubehagelige med symptomatisk medikamentell behandling de siste 
levedager, om det nå er 1-2 uker eller få dager og timer er nyttesløst-vi vet at det vil ta tid før 
effekt eventuellt kommer. Det er et paradoks; hvis dyp sedering pga eksistensielle og psykiske 
plager kan anses som en medikalisering av døden, blir det en selvmotsigelse. Hvorfor er 
medikamenter mindre viktige da enn tidligere? Det er velkjent at psykiske plager er 
vanskeligere å lindre enn de mer konkrete og fysiske. Den medisinsk ansvarlige er alltid 
legen. Det er legen som vurderer og ordinerer, til pasientens siste åndedrag. Hvis trøst og 
omsorg ikke hjelper og Eva ber om å få sove inn i døden, så følger det logisk at medisinsk 
ansvarlig bør omfavne dette ansvaret også- i samråd med andre yrkesgrupper hvis behov.  
 
En konsekvens av de nye lovforslag i Sverige (nr.4.2.4 og 4.2.5) vil være at makten til å 
kunne bestemme hva som er uutholdelig blir i større grad pasientens. Dette åpner opp for en 
forskyvning av maktforholdet mellom pasient og lege. For, som Ottesen (2002) beskriver det 
så bokstavelig i sin tittel: ”Pasientens lidelse- legens valg”. Vi verdsetter den enkeltes 
selvbestemmelsesrett høyt og som overordnet. Men hvem setter premissene for hva lidelse er?  
 
Eva kunne ha valgt å få det som hun ville- men da måtte hun ha reist til Nederland og få aktiv 
hjelp til å dø. Dette er ulovlig i Norge. De data som vises gjennom punkt 3.3- og i artikkel 
4.2.3 forteller oss mye. Største årsak til at disse ALS-pasientene holdt på sitt ønske var tap av 
autonomi og verdighet- for dem ensbetydende med uutholdelig lidelse, ikke minst frykten for 
det som kunne komme. Evas viktigste argument var følgende: ”Jeg har fått så adekvat og god 
hjelp hele veien i min sykdom, men når det kommer til det viktigste- det som jeg faktisk har 
behov for å være med på å kontrollere- av det lille jeg har igjen- så svikter dere”.    
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I essayet (nr 4.2.9) får Ger mulighet til å hjelpe sin kone som hun ønsker. De har endog et 
fortrinn ikke alle er like heldige å ha- han er lege. Han kan trykke på knappen og beholde-
sammen med sin kone- regien på hele forløpet og ikke minst i eget hjem. Han skriver: ”Døren 
til livsforlengende behandling på sykehuset står alltid åpen. Det kan være fristende å ta imot 
tilbudet, overgi ansvaret og styringen til andre. Å akseptere dødens uunngåelighet er en 
beslutning man må ta hver dag på nytt. Det er ikke en ren medisinsk beslutning. Den 
kompetansen må vi ta del i selv”. Han skriver at tanken på å la en behandlingsiherdig lege 
overta regien på sin kones siste levetid – og død - er for ham uaktuell. Alternativet for Truus 
hadde vært flere operasjoner og lange sykehusopphold med påfølgende mer lidelse. Dette 
ville ikke Truus. For henne- som med Eva- var det viktig å få ha denne regien selv. I løpet av 
sitt sykeleie setter Truus spørsmålstegn ved retningslinjene som kom i 2001, og spør om de er 
:”myntet på den døendes behov og vilkår eller på legestandens behov for å ivareta sin 
egen etiske integritet og seile med god margin fri for hver eneste mistanke om å 
medvirke til aktiv dødshjelp eller langsom eutanasi?” (s.6).  
Tännsjøs kronikk (nr 4.2.4) kan tolkes som en støtte til hennes kommentar. Han tenker 
at det i dag er legens innstilling som avgjør om en pasient får hjelp til å sove inn i døden.  
Legen har beslutningsansvaret. Ottesen (2002) problematiserer dette på en ydmyk og 
lettforståelig måte. ”Legen som skal forholde seg til pasientens lidelse får oppleve 
valgets kvaler og risikerer mye, nesten uansett hva han gjør. I dag trenger legen hjelp i 
denne situasjonen, og får han det ikke, er det pasienten som blir skadelidende. 
Ubehandlete smerter og annen ”uutholdelig lidelse er helt uakseptabelt” (Ottesen, s 246).  
 
Katie Ericsson og Carl Jung – og mange med de- anerkjenner at livet består av motsetninger. 
Lidelse er en del av livet, og uansett av hvilken årsak så kan man vokse med den og på grunn 
av den. Kanskje kan dette være et motargument til å medikalisere det eksistensielle og 
psykiske ved livets slutt? Ligger det en skjult forventning til oss alle - at vi skal tåle denne 
psykiske smerten, også ved livets slutt? I dag skal vi konfrontere angsten, -det er god 
behandling sier psykologen. Kan vi forvente det samme med døden når vi ikke er trent på å 
dø? Vi har ikke hatt en mulighet til å oppleve mestring ved å dø – den kommer bare en gang.  
Følelsen av isolasjon og ensomhet blir forsterket når vi blir konfrontert med egen dødelighet 
(Cooper,2006). Hvorfor skal ikke denne type smerte medisineres når alt annet blir det i 
dagens behandlingssamfunn? 
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I replikken (nr 4.2.5) mener forfatterne at det som oppleves uutholdelig bestemmes best av 
pasienten selv. Likevel skal det være en medisinsk indikasjon for lindrende sedering, og alt 
skal være utprøvd. ”Vi hverken bør eller ønsker å ha et helsevesen som bygger på at pasienten 
alene kan bestille sin behandling/helsetjenester”(ibid s. 4). Forfatterne ønsker derimot å gi 
pasienten en sterkere stemme i møtet, en dialog som bygger på respekt for pasientens ønsker 
og behov (ibid). Dette kan oppfattes selvmotsigende og vil ikke utgjøre en (ny)forskjell i 
praksis for den døende; for behandlingsansvarlige beslutter fortsatt, også begrenset av lover 
og regler. Hvis det ”uutholdelige” er pasientbestemt er vi fremdeles like langt. 
 
I første del av drøftingen har jeg diskutert og reflektert over det som er problemstillingen; 
hvem bestemmer hva smerte og lidelse er. Jeg har prøvd og se dette i lys av at psykisk smerte 
ikke er indikasjon for lindrende sedering i livets sluttfase. Andre del av drøftingen vil preges  
av mer personlige erfaringer og refleksjoner fra palliativ enhet. I siste del vil jeg diskutere om 
Verdighetsterapi kan implementeres i min palliative hverdag.  
 
5.2  Erfaringer med lindrende sedering på en palliativ enhet 
Jeg har jobbet mange år med palliasjon. Jeg har fulgt den døende til siste åndedrag utallige 
ganger, og jeg gjør det med ydmykhet. Pårørende sitter stort sett ved den døendes side de siste 
dagene og timene. Noen pasienter er jevnt over godt lindret, andre trenger behovsdoser med 
ulike medikamenter når smertetopper eller annen uro blir for ille. En pumpeinfusjon som går 
over for eksempel et døgn kan gi god og kontinuerende lindring. Denne inneholder oftest en 
kombinasjon av smertestillende, beroligende og mulig kvalmestillende medikamenter, 
adekvat for pasientens plager og symptomer. Før denne igangsettes er flere pasienter enda 
våkne. Det er veldig sjelden jeg har møtt pasienter som har uttalt panikkangst, kombinert med 
omfattende smerteproblematikk- som jamfør retningslinjene er de som kan få den lindrende 
sederingen. Disse pasientene har naturligvis fått hjelpen som da ut-og vekk-kobler ham fra 
omgivelsene. Hovedvekten derimot av de døende jeg har erfaring med får stort sett god (nok) 
fysisk smertelindring, men de kan oppleve nærmest en uutholdelig ventetid, preget av 
håpløshet, indre uro, angst og fortvilelse. Lidelsen er gjerne stille, ikke høylytt. Og de ber om 
å få sove. Jeg kan ikke innfri dette ønsket. Så hva gjør jeg (vi) som sykepleier når enten 
pasienten eller de pårørende ber om at han skal få slippe å våkne opp med uro? Mange ganger 
vet jeg at ønsket er etterkommet, ved at det er gitt behovsdoser forebyggende- altså før 
vedkommende våkner opp. Det må understrekes at jeg snakker om de siste timene av den 
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døendes liv. Dette er en gitt lindring jeg står inne for. Er det en forskjell fra lindrende 
sedering? I så fall ikke mye.  
Jeg har aldri vært helt komfortabel med det når pårørende ber om dette, men når pasienten har 
bedt om det kjennes det mer moralsk riktig og forsvarlig. Retningslinjene sier noe om dette; 
Lindrende sedering er ofte siste utvei, kan hende også preget av et sterkt ønske om å avhjelpe 
på et påtrengende og uutholdelig problem: Roen senker seg for alle. Det er viktig å vite at ”det 
faktisk er pasientens, og ikke de pårørendes eller behandlernes smerte vi fjerner” 
(Retningslinjene, punkt 6.1). 
 
Etter å ha lest essayet til Ger har jeg tatt med meg ett ord som vil følge meg i min palliative 
hverdag: Regi. Å få ha regien på sin egen død. Det dreier seg ikke om muligheten til å få 
aktiv dødshjelp. Det dreier seg om å få reell innflytelse på sin egen utgang på livet, med retten 
til å trykke på knappen når tiden er inne (Truus), eller når Eva ber om det -med sin opplevelse 
av lidelse som grunn.  
 
”Et liv som ekspertisen har forlenget, må- når livets verdighet er tapt-kunne avsluttes, om så 
med den samme ekspertisens hjelp. Det må være en grunnleggende menneskerett” (Ottesen 
2002, s 38). Dette treffende sitatet er det en etterlatt som har sagt til Ottesen. 
 
Det er godt mulig Eva ville ha opplevd sin siste levetid mindre lidelsesfullt hadde hun fått 
tilbud om verdighetsterapi. Men selv om terapien kan gi økt følelse av mening og opplevelsen 
av lidelse blir redusert (4.2.8), så viser også forskningen (4.2.3) at mange- på tross av å ha 
blitt møtt på de psykiske/eksistensielle behov- holder på sitt behov og ønske om å få lov til å 
dø. Nytteverdien som forskningen viser er likevel såpass åpenbar; det bør prøves. 
 
5.3 Verdighetsterapi inn i min palliative hverdag? 
I innledningen beskrev jeg behovet for å vite om det finnes noe som kan avhjelpe på 
eksistensielle og/eller psykiske plager ved livets slutt- annet enn det vi kan tilby idag. 
Verdighetsterapi er et nytt begrep for meg, jeg har sjelden hørt det bli nevnt i mitt 
nærliggende fagmiljø. Denne type terapiform tror jeg kan ha stor verdi for våre pasienter i 
livets sluttfase, men vil nok avhenge av tidsperspektivet/gjenstående levetid og ikke minst 
ressurser. Intervjuene kan – med fordel?- gjennomføres av en person utenfor pasientens 
behandlingsomkrets, det kan være psykologen, psykiateren- eller kanskje filosofen? 
Sykepleier og lege kan gjerne omfavne dette, men da må det gis tid, rom og ytterligere 
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ressurser for gjennomføringen. Det å kunne oppleve å få delt sine tanker med de nærmeste- 
også for ettertiden- viser seg lindrer det psykiske ubehaget enkelte kan kjenne på når livet 
nærmer seg slutten (Chochinov et al,2013).  
 
6.0 Formidling/målgrupper 
 
Hvem kan ha interesse av tema jeg har skrevet om- og hvordan formidle ? 
 
I første omgang tror jeg dette må deles på egen arbeidsplass. Selv om grensene til aktiv 
dødshjelp kan synes usynlige, bør vi ta psykisk/eksistensiell lidelse (og gjerne livstretthet?) på 
alvor når ønsket om få sove kommer frem fra pasientene de siste dager og timer. Jeg vil helt 
klart utfordre medisinerne jeg jobber med ytterligere med tanke på hvem som bestemmer hva 
lidelse er. Verdighetsterapi er definitivt noe jeg bør og vil formidle videre til min enhet. Det 
har motivert meg til å ta kontakt med øvrige palliative avdelinger/hospice i landet for å høre 
om deres erfaringer med denne type terapiform.  
 
7.0 Avslutning 
Med dette oppgavevalget har jeg fått muligheten til å reflektere over og utforske et område 
innenfor palliasjon som jeg opplever som evig aktuelt-og spennende. Hver pasient sin 
opplevelse av lidelse er unik, og følgelig må det behandles og imøtekommes forskjellig. Jeg 
er ikke for noen form for aktiv dødshjelp, men jeg er for å imøtekomme lidelse –i større grad 
på pasientens premisser. 
Jeg har lært av materialet jeg har funnet frem til, at det er mange som mener sterkt om dette 
tema. De filosofiske innspillene er interessante. Hvis vi skal ha en helhetlig omsorg ved livets 
slutt, bør det kanskje innebære å høre i større grad på disse.  
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